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Résumé

Complexe, chronique et d’évolution péjorative, la maladie de Parkinson nécessite un schéma
thérapeutique personnalisé, centré sur 'administration réguliére des traitements. La gestion de ces
derniers peut s’avérer délicate dans les établissements hébergeant des personnes agées
dépendantes, en particulier lorsque I'administration orale s’avere difficile. Une enquéte préliminaire
a été menée afin de dresser un état des lieux des pratiques infirmieres dans ces établissements.
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Summary a traduire
© 2021

Keywords a traduire et a placer dans I'ordre alphabétique

La maladie de Parkinson (MP) se caractérise par la destruction chronique et irréversible des neurones
dopaminergiques de la substance noire. La carence dopaminergique qui s’ensuit dans les circuits
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cérébraux moteurs, associatifs et limbiques conduit a une grande variété de symptémes moteurs
(ex: triade parkinsonienne) et non moteurs (douleurs, fatigue, troubles digestifs, etc.). Les
traitements de la MP reposent donc essentiellement sur la correction du déficit dopaminergique, par
administration (1) de lévodopa (précurseur de la dopamine), (2) d’inhibiteurs enzymatiques et/ou
(3) d’agonistes dopaminergiques. L’administration par voie orale reste privilégiée [1]. En I'absence
d’un traitement curatif, la poursuite des processus neurodégénératifs entraine inévitablement une
aggravation des symptomes et I'augmentation consécutive du nombre de prises médicamenteuses
[2]. La gestion de ces derniéres au quotidien devient alors un enjeu majeur pour le contréle des
symptomes et le maintien d’une qualité de vie. Une récente étude menée par I'association France
Parkinson a ainsi mis en évidence que les patients rencontraient d’'importantes difficultés en lien
avec leurs thérapeutiques tout au long du parcours de vie, difficultés entrainant parfois des ruptures
de soins [3]. Face a ce constat se pose la question de la gestion de la continuité des soins en
institution, et notamment dans les établissements hébergeant des personnes agées dépendantes
(Ehpad). La pratique infirmiére dans ces établissements n’étant a priori pas documentée dans la
littérature, une enquéte préliminaire a été menée dans des établissements bretons afin de réaliser
un état des lieux des pratiques entourant I'administration des traitements antiparkinsoniens en
Ehpad.

T1 Matériel et méthode

Cette étude combinait une approche complémentaire mixte quantitative et qualitative, reposant
pour l'une sur un recueil objectif de données (questionnaires) et, pour |'autre, sur une démarche
descriptive et compréhensive (entretiens) [4]. Compte tenu de la prévalence de la pathologie parmi
les résidents en Ehpad [5] et partant du postulat que tous les Ehpad accueillent au moins un résident
atteint de la MP, des infirmiéres diplémées d’Etat (IDE), considérées comme les actrices principales
dans l'administration des traitements, et des infirmiéres de coordination (Idec), aux missions
diversifiées, ont été interrogées.

T2 Résultats
Au total, 18 IDE et 8 Idec exercant dans 8 Ehpad privés (3) ou publics (5) ont été interrogées. Les
résultats principaux des questionnaires (n = 18) et entretiens (n = 8) sont présentés ci-apres.

T2 Questionnaires aupreés des infirmiéres diplomées d’Etat

T3 Administration des traitements
Les thérapeutiques sont administrées aux résidents aussi bien par les aides-soignantes (48 %) que par
les IDE (49 %). Si toutes les IDE reconnaissent I'importance de la ponctualité d’administration sur
I'efficacité des traitements antiparkinsoniens, 11 % d’entre elles affirment ne pas parvenir a la
respecter, du fait de contraintes liées essentiellement a I'organisation des services.
Des difficultés relatives a I'administration des thérapeutiques médicamenteuses sont rapportées par
89 % des IDE (figure 1). Les attitudes varient devant ces difficultés (figure 2) : comprimés écrasés ou
administrés avec l'alimentation, prises décalées aux heures des repas/collations, voire absence
d’administration.

T3 Prise en charge des patients
Des difficultés sont également rapportées face a la prise en charge globale des patients
parkinsoniens, en particulier dans la communication avec les patients et dans le soulagement de



symptomes ressentis comme particulierement inconfortables ou génants (douleurs, dyskinésies,
fluctuations thymiques).

La grande majorité des IDE estiment avoir besoin de plus de temps pour améliorer la prise en charge
(53% “oui” et 42 % “plutdt oui”), et de formations spécifiques (16 % “oui” et 69 % “plutét oui”).
Quelque 67 % d’entre eux estiment avoir besoin de ressources professionnelles supplémentaires.

T3 Recours aux professionnels

L’ensemble des ressources disponibles existantes (internes comme externes a |'établissement) est
peu connu (figures 3a et 3b) et peu utilisées : 67 % déclarent avoir sollicité les médecins généralistes,
33 % le médecin coordinateur et 41 % des infirmieres ont indiqué avoir recours a des spécialistes
(neurologues ou gériatres). Les IDE mettent par ailleurs en avant un manque de soutien de la part
des médecins généralistes et des neurologues face aux difficultés rencontrées en pratique
qguotidienne.

T2 Entretiens aupres des Idec

T3 Administration des traitements

Les organisations étant variables entre établissements et secteurs, I'administration des traitements
différe selon la répartition de la charge de travail des soignants. Bien que conscients de I'importance
du respect des horaires stricts, les soignants, selon les Idec, auraient une plus grande facilité a les
donner en dehors des repas, |a ou I'activité est moindre.

Les Idec estiment que les administrations médicamenteuses sont amenées a étre décalées pour
diverses raisons : phases de blocage, respect du rythme de sommeil du patient, ou encore prises
médicamenteuses calquées sur les horaires du repas. Les Idec soulignent par ailleurs que les
traitements sont parfois écrasés, voire non administrés, chez les patients présentant la maladie a un
stade  avancé, avec en particulier  des  troubles de la déglutition et/ou
d’endormissement/somnolence.

T3 Prise en charge des patients

Globalement, les Idec reconnaissent que l'inobservance des traitements entraine pour le résident
une dégradation de la qualité de vie et la réapparition de symptémes spécifiques, moteurs (tels que
la lenteur des mouvements, le freezing) comme non moteurs. Ces derniers ont un impact péjoratif
sur I'organisation et la continuité des soins, comme le soulignait une Idec : « C’est un cercle vicieux,
parce que s’il n’a pas sa dose, il ne va pas étre bien... parce qu’il va étre endormi. » Les soins sont
alors différés — voire omis, le temps disponible des soignants par patient étant limité en Ehpad. Au
stade avancé, les Idec déplorent également un manque de soutien des équipes et une appréhension
par rapport aux risques de fausses routes.

Cependant, la MP demeure encore méconnue de certains soignants (« ce sont des tremblements et
voila ¢a se résume un peu a ¢a »), tout comme les spécificités des traitements (« on n’est pas a une
demi-heure, trois quarts d’heure prés »), ce qui s’avere particulierement délétére dans la prise en
charge et le suivi du patient.

T3 Recours aux professionnels

Le principal recours mentionné par les Idec est, comme pour les IDE, le médecin généraliste —ou,
lorsqu’il est présent, le médecin coordinateur qui apporte ses compétences gérontologiques. Le suivi
par un neurologue est plus rare (une fois par an environ) et ne concerne pas tous les résidents.



T1 Discussion

T2 Importance des horaires fixes pour I’administration des traitements antiparkinsoniens

IDE et Idec reconnaissent I'importance d’administrer les traitements antiparkinsoniens a des horaires
fixes, ainsi que lI'impact du non-respect du schéma thérapeutique. Malheureusement, toutes
soulignent que les contraintes organisationnelles sont les obstacles majeurs a une prise en charge
adaptée et individualisée des résidents atteints de la MP. Ce constat révele les failles d’organisation
et surtout le manque de coordination pourtant nécessaire a la qualité et a la continuité des soins. En
dehors des repas, la gestion des traitements est facilitée par une charge de travail moindre et des
systemes de rappels, type alarmes. Les institutions doivent évoluer autant que possible vers une
approche individualisée, plus attentive aux besoins spécifiques des résidents, en les incluant autant
gue possible a la démarche de soins (empowerment), dans un souci de maintien de I'autonomie et de
préservation de la qualité de vie.

T2 Spécificités de la maladie de Parkinson

On le voit, les difficultés et les questionnements naissent principalement lorsque la maladie se
présente a un stade évolué et qu’apparaissent les troubles de déglutition et de vigilance, rendant la
voie orale peu ou pas accessible. Les fausses routes, notamment, sont I'une des difficultés majeures
rencontrées en Ehpad. L'appréhension des soignants est légitime, compte tenu du risque de
pneumopathies d’inhalation, voire de déces consécutifs a de telles fausses routes [6]. Des solutions
existent : des alternatives a la voie orale sont en effet disponibles dans la MP. Discutées au cas par
cas en lien avec une expertise neurologique, elles pourraient s’avérer particulierement pertinentes
en Ehpad: stylo et pompe a apomorphine en administration sous-cutanée (Apokinon®,
Dopaceptin®), patch transdermique de rotigotine (Neupro®) ou encore sonde (naso-)jéjunale de
Duodopa®. L'utilisation de sondes nasogastriques (risque de dysphagie, invasivité) et I’administration
de lévodopa avec des repas riches en protéines (compétition entre acides aminés) sont en revanche
a éviter.

Les professionnelles soulignent par ailleurs le manque de formation face a la complexité des
symptomes et la spécificité des thérapeutiques de la MP, qui les empéche de mettre en ceuvre une
prise en soins qualitative et efficiente. Ces résultats concordent avec la littérature internationale, qui
met en évidence que les infirmieres non spécialisées n’ont pas nécessairement les connaissances
suffisantes pour gérer efficacement les médicaments contre la MP [7]. Pourtant, des solutions
existent et peuvent étre mises en ceuvre pour compenser ces déficits. On peut notamment citer le
staff pluridisciplinaire, le recours a I'expertise des centres experts ou les formations dédiées aux
Ehpad organisées par I'association France Parkinson.

Cette étude révele par ailleurs les réserves des IDE et Idec envers les médecins lorsque le patient se
trouve a un stade avancé de la maladie : elles se sentent insuffisamment soutenues, se plaignant
d’avoir peu de réponses, ce qui engendre une absence de solutions pour les résidents, et est source
d’anxiété pour elles. Le manque d’interconnaissance nuit a la collaboration et la coopération entre
les équipes intra- et extra-Ehpad. Le parcours de soins élaboré par la Haute Autorité de santé (HAS)
pour la MP n’est visiblement pas toujours connu de I'équipe pluridisciplinaire et/ou mis en
application. S’il est indiqué de faire appel a un neurologue expérimenté [8], les spécialistes sont peu
connus, et encore moins sollicités, de méme que d’autres ressources existantes, comme notamment
les équipes ou structures en lien avec les soins palliatifs (hospitalisation a domicile [HAD], Equipe
mobile d’accompagnement et de soins palliatifs [Emasp] ou unité de soins palliatifs [USP]), qui



pourraient pourtant permettre de répondre a de nombreuses interrogations sur la pathologie et les
traitements. De méme, les pharmaciens d’officine, garants de la sécurité et de la dispensation
médicamenteuse au sein des Ehpad, ont un réle de conseil auprés des soignants qui mérite d’étre
développé. Une harmonisation permettrait une prise en soins optimale.

T2 Place de l'infirmiére en pratique avancée

Le déploiement de I'infirmiére en pratique avancée (IPA), qui s’organise en France depuis juillet 2018,
apparait comme une réponse légitime aupres de cette population nécessitant une prise en charge
complexe et de longue durée [9,10] Personne-ressource ayant une approche multidimensionnelle
des soins, I'IPA pourrait ainsi évaluer I'état de santé des résidents en relais de consultations
médicales et organiser les parcours de soins et de santé en collaboration avec I’'ensemble des acteurs
concernés. En exercant son leadership clinique, elle contribuerait a améliorer les pratiques
professionnelles.

La pratique infirmiere en gérontologie n’est pas reconnue a ce jour. Pourtant, dans des situations
gériatriques complexes, son intervention prendrait tout son sens, du fait de sa connaissance
approfondie des spécificités des médicaments et du secteur gériatrique.

T1 Limites et critique de la méthode

Menée au printemps 2020, cette étude multicentrique est en deca des perspectives initialement
envisagées du fait de la situation sanitaire qui a limité la disponibilité des participants, les Ehpad
ayant été particulierement impactés par la pandémie de Covid-19. Elle peut cependant étre
considérée comme une analyse préliminaire qui sera poursuivie ultérieurement, avec une
représentation plus large et homogene des Ehpad. Une analyse plus approfondie serait intéressante.
Enfin, il serait nécessaire d’ouvrir cette étude a d’autres professionnels tels que les aides-soignantes
(car dans la moitié des cas, ce sont elles qui administrent les traitements) ou les médecins
généralistes, mais également aux patients parkinsoniens eux-mémes.

T1 Conclusion

Bien que préliminaire, cette étude met en lumiére I'existence de différents obstacles a un
accompagnement de qualité des patients parkinsoniens en Ehpad, en particulier en ce qui concerne
I"administration des thérapeutiques. Les IPA formées a la MP ont un réle majeur a jouer dans la prise
en charge des résidents, car elles pourraient apporter leurs compétences cliniques, de leadership et
contribuer ainsi a I'amélioration des pratiques professionnelles.

Au total, la MP est une pathologie complexe qui impose de passer d’une logique de soins a une
logique de parcours, encourageant l'interprofessionnalité et I'interconnaissance dans un objectif de
continuité de soins.
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Figure 1. Difficultés rencontrées lors de I’administration des traitements antiparkinsoniens.
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Figure 2. Conduite des infirmiéres diplomées d’Etat en cas de difficultés de administration des
traitements antiparkinsoniens.
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Figure 3a. Ressources professionnelles connues par les infirmiéres.
Figure 3b. Ressources professionnelles sollicitées par les infirmiéres.
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